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Édito :15 ans déjà ! 


L'Association Française contre les Neuropathies 
Périphériques souffle aujourd'hui ses 15 bougies. 
L'AFNP-ACTU a interrogé le fondateur de 
l'association. Jean-Philippe Plançon revient ainsi sur 
la création de l'AFNP, les réussites, les partenariats 
tissés mais aussi les projets et les espoirs. 


Parce qu'avant 2006, les neuropathies inflammatoires 
étaient des maladies rares sans aucune visibilité ni 
représentation ; l'AFNP s'est résolument positionnée 
comme une voix incontournable en France. 


L'équipe éditoriale 





4 questions à... Jean-Philippe Plançon, fondateur de l’AFNP 


Comment l'association est-elle née 2 


Lorsqu'en 1999 Un médecin m'a expliqué que je souffrais d'une neuropathie périphérique rare, je me suis 
retrouvé totalement démuni face à un diagnostic que je ne comprenais pas... J'avais trente ans, ma 
femme était enceinte et j'ai brutalement dû faire face à une multitude de questions sans réponse... 

A cette époque, il n'existait aucune représentation associative et personne de m'expliquer les choses 
avec des mots simples... 

L'AFNP est née de ce manque mais aussi de la nécessité de fédérer les malades pour faire entendre leur 
voix auprès des autorités sanitaires et de la communauté médicale. De la même manière, proposer des 
outils destinés à améliorer les connaissances autour de la maladie et de sa prise en charge s'est imposé 
comme Une évidence. 


Quels sont selon vous les principaux succès de l'action de l'AFNP durant ces 15 années 2 


La première satisfaction est d'avoir aidé directement des centaines de malades à mieux s'orienter dans 
notre système de santé pour accéder à un diagnostic précoce, fiable et à un potentiel traitement 
efficace. 

La place prise par l'AFNP dans diverses instances telles que l'agence du médicament [ANSM), 
l'établissement français du sang (EFS), la Direction Générale de la Santé (DGS) ou encore la filière de santé 
maladies rares FILNEMUS montre également combien l'association a su se faire reconnaitre par son travail 
et son expertise dans le domaine des neuropathies périphériques acquises. 


La validation en 2021 par les autorités sanitaires du premier programme d'éducation thérapeutique (ETP) 
à destination des malades souffrant de neuropathies inflammatoires est également Un vrai succès. 
Véritable travail d'équipe entre un centre de référence, un réseau de santé et l'AFNP, ce projet va 
beaucoup apporter aux malades et leur permettre de mieux vivre avec leur neuropathie. 


Plus largement de nombreux projets ont été et sont actuellement menés en partenariat avec des 
professionnels de santé issus pour l'essentiel de centres de référence et de compétences répartis partout 
en France. Nous avons progressivement tissé des liens de confiance avec ces professionnels et 
l'association est aujourd'hui régulièrement consultée lorsqu'un document cadre voit le jour. Ce fut 
notamment récemment le cas pour les protocoles nationaux de diagnostic et de soins (PNDS) 
polyradiculonévrites chroniques (PIDC) et Syndrome de Guillain-Barré. 


Enfin, la dimension internationale dans la prise en charge médicale locale est de plus en plus présente. 
L'AFNP occupe ainsi une place privilégiée au sein des réseaux européens de référence pour les maladies 
rares. C'est là aussi une véritable satisfaction alors que nous avons besoin de tous pour mener à bien notre 
combat contre les neuropathies périphériques. 


Quels sont les grands défis et les objectifs de l'AFNP pour les prochaines années © 


Évidemment beaucoup reste à faire, l'AFNP n'est âgée que de 15 ans... 

Les grands défis s'articulent autour de deux ou trois grands axes. 

Le premier axe consiste à favoriser la recherche translationnelle qui vise à développer l'innovation par une 
meilleure coopération entre la recherche fondamentale, la clinique et le développement de nouveaux 
médicaments. Il est indisoensable de mieux comprendre ces maladies qui nous touchent et de proposer 
de nouvelles pistes thérapeutiques aux patients. 

Il est rassurant de constater que de nouveaux traitements sont à l'étude. Ils pourraient changer 
profondément la prise en charge des malades dans les années qui viennent... 


Le second axe de travail doit s'attacher à favoriser la mise en œuvre systématique de la démocratie 
sanitaire en permettant aux malades que nous représentons d'être encore mieux entendu. Notre système 
de santé doit s'adapter aux besoins de ses usagers. 

Cela signifie concrètement que notre association de patients doit redoubler d'énergie pour atteindre ces 
objectifs... 


Enfin, nos actions sont limitées par nos moyens financiers et humains. Pour répondre aux enjeux 
d'aujourd'hui et de demain, il nous faut donc travailler à tisser de nouveaux partenariats dans les 
domaines publics et privés. 


Quel est le rêve du Président de l'AFNP 2 


Au-delà de mon souhait de voir rapidement disparaître nos maladies, il faut faire preuve de réalisme... 
Les prochaines années, j'aimerais que nous disposions de patients-relais dans toutes les régions françaises. 
Pour cela, il nous faut continuer à développer un réseau dense de malades et à identifier des personnes 
motivées pour porter la voix de l'AFNP...c'est-à-dire celle des patients... Il s'agit d'assurer un maillage 
territorial homogène avec une représentation territoriale plus équilibrée... Évidemment cela pose la 
question de l'engagement, une valeur qu'il faut absolument développer et valoriser. 


QG e22aQQ 


155 lls/elles soufflent les bougies à nos côtés ! 4155 


Pr Saharam Attarian, Neurologue : Coordinateur de la filière de santé FILNEMUS : Chef de 
service/maladies neuromusculaires et SLA - CHU Timone. 


"Depuis 15 ans, l'AFNP porte la voie des patients porteurs de neuropañthiques périphériques acquises rares. 
Elle les accompagne dans leurs différents besoins de la vie quotidienne, leur reconnaissance et leurs droits. 
Elle favorise l'accès aux traitements et milite avec force pour leur qualité de vie. 


L'AFNP est Un membre actif de la filière des maladies neuromusculaires FILNEMUS et ce, depuis la création 
de la filière. Elle se montre force de propositions et se révèle un soutien incontestable dans les périodes 
difficiles notamment, par exemple, face à la rupture des immunoglobulines. 
Elle occupe également une place importante dans la formation, l'information, la promotion de la 
recherche au niveau des personnes atteintes de neuropathies auto-immunes. 

Ces démarches sont d'autant plus importantes que de nombreux progrès tant au niveau diagnostic que 
thérapeutique, sont en train de voir le jour avec l'avènement de nouvelles classes de médicaments. 

La collaboration de l'AFNP avec la filière Filnemus est précieuse. Elle ajoute à la force d'actions de la filière. 
Nous souhaitons un bon anniversaire à l'AFNP !" 


Professeur Jean-Marc Léger*, Neurologue 
Ancien Président de la SFNP - Membre titulaire de l'Académie nationale de médecine 


« Les belles histoires débutent souvent de façon inattendue : c'est en trouvant un petit flyer déposé sur une 
table à la consultation que j'ai appris l'existence d'une « Association de patients atteints du syndrome de 
Lewis-Sumner** » et que j'ai contacté le 06 figurant à la fin. 


Les gens heureux n'ont pas d'histoire : c'est en toute confiance que la toute jeune SFNP*** a décidé il y a 
15 ans d'encourager le rédacteur de ce flyer à développer l'association de patients qui a rapidement pris 
une dimension nationale puis internationale. 


Les histoires tout court nécessitent une personnalité hors du commun : c'est bien Jean-Philippe Plançon 
qui a été dès le début l'initiateur, l'animateur infatigable et surtout le rassembleur dans cette belle 
aventure au service des patients et en parfaite harmonie avec les structures académiques. Il est donc juste 
de lui rendre hommage en ce jour anniversaire » 


*Le Dr Jean-Marc Léger a largement contribué à mieux connaitre et faire connaître les neuropathies périphériques inflammatoire en 
France. Auteur et co-auteur d'ouvrages majeurs sur le sujet, il a abondamment collaboré avec les sociétés savantes internationales 
et tissé les liens indispensables pour briser les frontières. Il a fait sa carrière au sein de l'hôpital de la Pitié-Salpétrière à Paris. Ancien 
président de la SFNP, il est aujourd'hui membre titulaire de l'Académie Nationale de Médecine. 

Il fut et demeure un allié précieux pour l'AFNP. Qu'il en soit ici remercié. 


**Neuropañfhie périphérique inflammatoire très rare. 


***Société Francophone du Nerf Périphérique, société savante qui regroupe des neurologues hospitaliers, libéraux et des scientifiques 
intéressés par l'étude du nerf périphérique. 


François Toujas Président de l'Établissement Français du Sang (EFS) 


« L'AFNP à 15 ans! 

15 ans d'engagement au profit des malades ! 15 ans pour rappeler l'absolue nécessité de travailler 
ensemble à la prise en charge des malades. C'est la mission essentielle de l'Établissement français du 
sang de collecter tous les jours pour satisfaire les besoins et rappeler la nécessité du don de sang. 

Bon anniversaire à l'AFNP ! 


Denis Delval Président Directeur Général du LFB 


« Je tiens à fêter un très bon anniversaire à I'AFNP, dont le LFB est particulièrement fier d'être partenaire 
de la première heure. Une fierté que nous partageons avec l'ensemble de nos collaborateurs, dont le 
travail permet quotidiennement d'aider les patients et notamment ceux atteints de neuropathies 
périphériques. 


Les associations de patients comme l’AFNP sont un formidable vecteur de motivation et d'inspiration pour 
le LFB et ses collaborateurs. Elles mettent plus que jamais en exergue notre première mission, celle de 
produire des médicaments à destination de patients atteints de maladies graves et souvent rares. 


Enfin, à l'occasion de ce quinzième anniversaire, je tiens à souligner le travail formidable réalisé par l'AFNP, 
et notamment par son Président fondateur : nous sommes particulièrement heureux de pouvoir discuter et 
échanger régulièrement avec cette association, nous permettant ainsi de rester proches des besoins des 
patients ». 


Franck Puget Directeur Général de CSL Behring - Coordonnateur PPTA France 


« AU nom de CSL Behring France, je tiens à vous féliciter pour les 15 ans d'existence de l'AFNP. 

Comme vous l'avez justement souligné, grâce à vous les personnes atteintes de neuropathies dysimmunes 
ont une voix. 

Nous sommes fiers d'avoir pu vous soutenir dans ce combat quotidien lors de ces dernières années. 

En France, et ce depuis plus de 25 ans, CSL Behring met son expérience et son expertise au service des 
patients atteints de maladies rares. 

Chez CSL Behring, nous sommes guidés par nos valeurs et par notre mission de service public, au premier 
rang desquelles figure notre engagement envers les patients. L'humanisme, l'intégrité, la collaboration et 
l'efficacité nous accompagnent dans notre présence quotidienne auprès des patients. 


Ces valeurs, nous les partageons avec l'AFNP qui est devenue, grâce à votre volontarisme et votre 
détermination, une association de référence dans le monde des patients atteints de certaines maladies 
rares. Votre parole est écoutée, positive et toujours à la recherche de solutions pour les patients. Nous vous 
réaffirmons tout notre soutien dans votre engagement 

Bien cordialement » 


Elisabeth Saint Hilaire 
Directrice Générale Grifols France 


«Si ce n'est que récemment que Grifols France est en contact avec l'AFNP, elle se réjouit de célébrer 
aujourd'hui les 15 ans de l'association. 

Nous félicitons l'AFNP d'afficher sans faille ses convictions pour faire en sorte que les patients aient accès 
à leur traitement, pour sa détermination à faire bouger les lignes et être acteur dans l'évolution sociétale. 
Nous apprécions notamment son désir d'innover à travers la mise en place d'une plateforme collaborative 
au service des patients et destinée à montrer l'impact réel de ces pathologies, son partenariat avec 
l'alliance des maladies rares et sa contribution pour renforcer la voix des patients au niveau européen. 


Bravo et Merci à l'AFNP. Les défis sont tellement importants ». 
@GQQ00000000000000@ 


Et si nous préparions mieux notre prochaine consultation médicale ? 
, ! | ; PRÉPARER SA CONSULTATION 

Combien de fois avons-nous entendu des patients évoquer leurs regrets de MÉDICALE 

ne pas avoir mieux anticipé ce moment particulier de la consultation 

médicale ? « J'aurai dû poser telle question..j'ai oublié de demander...je 

n'ai pas osé...si j'avais su, j'aurais tout noté avant...» 


Aussi la bibliothèque de l’AFNP s'enrichit d'une nouvelle brochure ! 


Ce document propose des outils pratiques et offre des pistes de réflexions 
pour permettre à ce temps d'échanges avec le médecin spécialiste d'être 
pleinement utile au malade. Le patient acteur 

de son parcours 


Nous souhaitons que dans ce colloque singulier malade-médecin, les deux peur 
acteurs trouvent la satisfaction attendue. 


Un grand merci au Professeur Alain Créange, neurologue, Vice- bb à er Mu pie 
Président du Collège des Enseignants de Neurologie et Président 
Réseau SINDEFI-SEP, d'avoir accepté de rédiger l'avant-propos de 
cette brochure. 

Nous vous souhaitons à toutes et tous une bonne lecture ! 

Une version papier sera prochainement à voire disposition. 


Pour accéder 
à cette brochure, 
flashez le QR Code. 


Ou bien consultez notre site : 
www.neuropathies-peripheriques.org 


Éducation Thérapeutique du Patient (ETP) : Mieux vivre avec une neuropathie périphérique 
inflammatoire : Lancement à l'automne 2021 ! 








Ce programme s'adresse aux patients atteints de neuropathies inflammatoires telles que les PIDC 


(Polyradiculonévrites Inflammañtoires Démyélinisantes Chroniques), le Syndrome de Lewis-Sümner, 
neuropathies motrices multifocales ou encore les neuropathies anti-MAG. 


Les ateliers de ce programme se dérouleront pour l'essentiel à distance. Ils seront animés par une équipe 
d'experts: neurologue, infirmière, kinésithérapeute, psychologue, assistante sociale ef patients 
partenaires, tous formés à l'Education Thérapeutique du Patient. 


Vous pouvez manifester votre intérêt pour participer à ce programme en adressant votre demande à: 


etbp@neuropafñhies-peripheriques.org 


les 


« Simplifiez-vous la vie » surfez sur ce site web dédié au parcours patient ! 


Chaque patient a besoin en fonction de son parcours d'informations fiables et accessibles. Vous pouvez 
désormais accéder à des informations autour de trois grands thèmes : 


Accédez via la page d'accueil du site de l'AFNP : 


EVOLUTION DE LA MALADIE 


DÉCOUVERTE DE LA VIVRE AVEC LA MALADIE 


httos://www.neuropoathies-peripheriques.org MALADIE 
et suivez les étapes suivantes : 
1. Cliquez sur « Votre parcours de patient » 
2. Cliquez sur « Simplifiez-vous la vie » 
3. Cliquez sur « Parcours Patient » 





3èmes rencontres Professionnels de santé & Patients autour des neuropathies périphériques 


Ces rencontres se sont déroulées le 5 octobre dernier à la Maison Internationale 
- Cité Universitaire de Paris. Cette journée réunissait les professionnels de santé 
impliqués dans la prise en charge des Neuropathies Périphériques, les Centres de 
Références de la filière nationale FILNEMUS, la SFNP, ainsi que les associations de 
patients telles que l’AFNP, CMT-France, l'Association Française contre l'Amylose 
et l'Alliance Française des Neuropatïhies Périphériques. 


Professionnels de santé et Patients ont pu échanger et s'informer sur les 
nouveautés diagnostiques et thérapeutiques, les essais cliniques en cours, les 
voies de recherche fondamentale et les nouvelles modalités d'accès au soin. 
Des ateliers entre patients et associations ont aussi permis d'aborder des sujets tel 
que la fatigue, l'éducation thérapeutique ou encore les filières de santé 
maladies rares... Enfin, des tables rondes autour de thèmes tels que l'activité 
physique, l'arthérapie et les droits des aidants ont également été proposées sur 
place où par visio-conférence. 


Merci aux membres de l'association qui se sont mobilisé{e)s pour faire de cette 
journée une réussite ! 


Les vidéos seront prochainement disponibles en replay sur le site de l'AFNP : 


WwWww.neuropañfhies-peripheriques.org 





Étude ADHERE : Essai clinique en cours dans le traitement de la Polyradiculonévrite 
Inflammatoire Démyélinisante Chronique (PIDC) 


La polyradiculonévrite inflammatoire démyélinisante chronique (PIDC) est liée à un dérèglement du 
système immunitaire qui s'attaque aux constituants même de l'organisme en produisant des 
autoanticorps dirigés contre un ou plusieurs éléments du nerf périphérique. L'atteinte de ces éléments 
[myéline, axone, nœud de Ranvier) est à l'origine des symptômes de la maladie. 


Les autoanticorps sont des immunoglobulines G (IgG). Le récepteur néonatal Fc (FcRn), qui est 
notamment présent dans la paroi des vaisseaux, empêche l'élimination des IgG et favorise leur 
recyclage, ce qui contribue à maintenir leur forte concentration dans le sang. 


Administré par voie sous-cutanée, l'efgartigimod bloque le FcRn. Cette biofhérapie pourrait ainsi réduire 
les taux d'IgG (y compris les autoanticorps en cause dans la PIDC). 


Plusieurs établissements de soins français“ participent à une étude de phase 2/3 baptisée ADHERE (étude 
de mesure de la réponse et d'efficacité au traitement). Cette étude est actuellement en cours. Nous 
VOUS tiendrons informés des résultats. 


*httos://Wwww.finemus.fr/essais-therapeutiques/annuaires-des-essais- 
therapeutiques/adulte/neuropañthie/polyradiculonevrite-inflammatoire-demyelinisantechronique 


Handisport 


Le sport véhicule des valeurs qui nous sont 
chères. Lors de l'édition 2021 du triathlon de La 
Baule, l'AFNP avait engagé trois équipes. L'une 
d'elles est montée sur la première marche du 
podium après avoir remporté l'épreuve du tri- | 
relai handisport. N a 


Un immense merci et bravo à tous les sportifs et , 
handisportifs qui ont fait de ce rendez-vous un 
moment de solidarité et d'amitié. 





Vaccination COVID-19 


Retrouvez les dernières recommandations de la filière neuromusculaire FILNEMUS : 


httos://www.filnemus.fr/fieadmin/Actualites/Maladies_ neuromusculaires_et vaccination COVID synthe 
se_v2.9 2021 09 24.pdf 


Retrouvez les recommandations de la Filière Fai2R (maladies auto-inflammatoires et auto- 
immunes) en cliquant sur le lien suivant : 





httos://wwvw.fai2r.ora/actudalites/covid-19/ 





Parce que votre soutien financier est essentiel au fonctionnement de l'AFNP 
Vous souhaitez faire un don à l'association ? C'est très simple ! 


Scannez le QR code et faites un don. Recevez alors Un reçu 
fiscal vous permettant de déduire 66% de ce don sur vos impôts. 


Ou bien 


Rendez-vous sur la page d'accueil du site de l'association, 


httos://neuropathies-peripheriques.or 








J'y crois 


#jeDonne 
C'est important 





Une suggestion, un sujet que souhaiteriez voir traité ? 


confaci@neuropafñhies-peripheriques.org 





2006-2021 


Depuis 15 ans l’AFNP est mobilisée aux côtés des 


malades atteints de neuropathies périphériques ! 


Nous avons besoin de tous 
pour continuer ce combat ! 
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